investigacion con impacto

La UC3M participé en el proyecto europeo FAIR-
4Health, que tiene como objetivo facilitar y pro-
mover que los datos cientificos utilizados en el
area de la salud se rijan por los principios FAIR
para demostrar el impacto potencial que dicha
estrategia tendrfa en la mejora de diversos resul-
tados cientificos.

Descripcion

Uno de los desafios mas importantes de la cien-
cia basda en datos es facilitar el avance del cono-
cimiento, ayudando en el descubrimiento, loca-
lizacién, acceso, integracién y analisis de datos
cientificos. Los principios FAIR (Localizable, Acce-
sible, Interoperable, Reutilizable; por sus siglas
en inglés) ayudan a que las instituciones puedan
compartir datos de investigacion de forma ade-
cuaday (til para otros investigadores.

En el ambito de la salud, el intercambio y reuti-
lizacion de los datos esta limitado por barreras
éticas, legales y técnicas. En FAIRghealth anali-
zamos las principales barreras y de los posibles
mecanismos facilitadores para implementar en
la UE una politica de datos FAIR en las institu-
ciones de investigacion en salud. Para ello, se
ha implementado un proceso de “FAIRificacién”
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de la iniciativa GO FAIR, abordando los aspectos
éticos, legales y técnicos consustanciales a los
datos de salud.

Aportaciones del proyecto

e Validacion de la solucion FAIRg4Health con
dos estudios de caso relevantes:

— Andlisis del impacto de patrones de multi-
morbilidad vy polifarmacia en la tasa de mor-
talidad (a los 6 meses) y el deterioro cogniti-
VO €N personas mayores.

— Desarrollo, validaciéon y evaluacion de la
precision de una herramienta de apoyo a la
decision clinica para predecir el riesgo de re-
ingreso en pacientes con enfermedad pulmo-
nar obstructiva créonica (EPOC) desde la fecha
de alta.

«Cuando los datos de salud se ‘fairifican’, la investigacion avanza y

las vidas mejoran»


https://www.nature.com/articles/sdata201618
https://www.go-fair.org/fair-principles/fairification-process/

e Promocién de un ecosistema de investiga-
cion mas colaborativo y eficiente, que ampli-

fique el impacto de los datos cientificos.

Impacto

e Desarrollo de dos herramientas de “fairifica-
cién” para los datos sanitarios:
— Data Curation Tool, para la curacién y valida-
cion de datos
— Data Privacy Tool, para la desidentificacién y
anonimizacion de datos
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e Facilitar laimplementacion en la UE de una
politica de datos FAIR en las instituciones
de investigacién en salud que permita su
intercambio y reutilizacion.

e Reduccion del coste que supone que los datos
producidos en las investigaciones no sean FAIR
[10.200 millones de euros al afio para la UE], fa-
cilitando su acceso, intercambio y reutilizacion
en posteriores investigaciones.
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Publicaciones

® From Raw Data to FAIR Data: The FAIRification
Workflow for Health Research (Enlace)

® FAIR4Health: Findable, Accessible, Interoperable
and Reusable data to foster Health Research (En-
lace)

Enlaces de interés

® OpenSciencelab

® Proyecto Fair4Health
® Resultados software para la comunidad cientifica

¢Quieres saber mas?

Investigadora Principal

Eva Méndez
Dpto. Biblioteconomia y Documentacién
OpenSciencelab

Contacto:
emendez@bib.uc3m.es
https://opensciencelab.uc3m.es
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https://github.com/fair4health/data-curation-tool
https://github.com/fair4health/data-privacy-tool
https://www.thieme-connect.de/products/ejournals/abstract/10.1055/s-0040-1713684
https://www.thieme-connect.de/products/ejournals/abstract/10.1055/s-0040-1713684
https://www.thieme-connect.de/products/ejournals/abstract/10.1055/s-0040-1713684
https://open-research-europe.ec.europa.eu/articles/2-34
https://open-research-europe.ec.europa.eu/articles/2-34
https://open-research-europe.ec.europa.eu/articles/2-34
https://open-research-europe.ec.europa.eu/articles/2-34
file:///C:\Users\biribarr\Downloads\(https:\opensciencelab.uc3m.es)
https://www.fair4health.eu/
https://github.com/fair4health/
mailto:emendez@bib.uc3m.es
https://opensciencelab.uc3m.es

